Douleur et sida: une approche par une étude sur l'observance aux traitements by Pelege, Patrick
Douleur et sida: une approche par une étude sur 
l' observance aux traitements 
Patrick Pelege 
CRIPS Rhóne-Alpes. Lyon 
L'arrivée des thérapies dans le champ de la pathologie a VIH en 1996 
en France a été un grand pas vers une réelle amélioration d'espérance de vie 
pour les personnes atteintes de la pathologie a VIH, plus communément 
nommée sida. Mais de I'espoir aux réalités biologiques, psychologiques et 
sociales des patients, il existe des marges dont nous essaierons ici de baliser 
quelques grands axes a partir d'une étude régionale dont nous avons eu la 
responsabilité l . 
Il nous faut envisager le niveau corporel dans sa globalité et sa com-
plexité comme étant a l'articulation de différents niveaux et dans une interac-
tion constante d'éléments singuliers et collectifs, subjectifs et sociaux2, 
d'incidences physiques, psychologiques et sociales. 
Cette recherche nous a été commandée par la direction régionale des 
affaires sanitaires et sociales dans le cadre d'un programme régional sida qui 
tente de mieux comprendre et saisir les obstacJes a l'obselvance3 dan s le 
cadre de la pathologie a VIH. Les éléments qui sont présentés ici s'appuient 
sur les principales conclusions de notre étude qui a porté sur des entretiens 
I Lucia DAUBIGNY, Patrick PELEGE, Le /rai/emell/ cOII/re le VI/-{: problemes d'observallce e/ 
disposilifs d 'appui; une é/ude ell Rh6ne-Alpes, CRAES-CRIPS, DRASS RHONE-ALPES, Lyon, 
janvier 2000. 
2 Nous nous référerons ici it plusicurs types de travaux: 
- Boris CYRULNIK et Edgar MORIN "allalyse sur la lIa/l/re hl/maille ", edi/iolls de I 'al/be, 
2000. 
- Claudine HERZLICH, "San/é el maladie, OIw(l'se d '1/1Ie represellta/iOIl sociale ", EHESS, 
Paris, 1992. 
- Dcnise JODELET, "Les représen/a/iolls sociales ", PUF, Paris, 1997. 
- Fran90is LAPLANTINE, "An/hropologie de la maladie", Payo!, Paris, 1986. 
3 le dictionnaire de médecine Flallllllarion définit I'obscrvance (et son tcrlllc analoguc en anglais 
-la cOlllpliancc), comlllC "le respec/ par le malade de la prescrip/iollmédicamell/eIlSe", collec-
tifsous la direc!ion de Jean HAMBURGER, Flammarion, Paris, 1989. 
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avec onze patients atteints par le virus du sida et sur l'analyse de quatre vingt 
dix questionnaires remplis par des acteurs hospitaliers et associatifs de cette 
pathologie. 
A propos d'observance 
L' observance peut etre appréhendée dan s une perspective étroite 
(prise réguliere des comprimés, respect des délais et des contraintes de prise, 
assiduité aux rendez vous prévus, etc.) ou dans un sens plus large qui fait 
rentrer en jeu des facteurs psychoaffectifs, socio-économiques ou culturels, 
des facteurs liés a l'environnement du malade, dans sa sphere privée et sa 
sphere publique. 
L'entrée en traitement confronte le patient a des problemes quotidiens 
d'une grande complexité; les prescriptions interférent avec le mode de vie 
d'une maniere souvent ressentie comme négative. Dans ce contexte, la rela-
tion thérapeutique a du etre repensée et les acteurs professionnels impliqués 
dans l'équipe soignante se sont multipliés. Les sciences sociales ont été appe-
lées a la rescousse pour rechercher les causes de la non-observance. Les tra-
vallx de sociologie ou en anthropologie de la médecine, déja cités mais aussi 
cellx de sociologie de l'interaction4 offrent des éclairages précieux pour nOlls 
aider a mieux comprendre la relation établie entre le malade et le médecin, en 
dévoilant en particlllier la notion de "carriere" du malade. 
Une grande variété de facteurs en relation avec le comportement 
d'observance ont été mis en évidence; parmi ellX, on peut relever les croyan-
ces, le degré de connaissances et les attentes des patients vis a vis du traite-
ment; nous pensons ici au concept de "représentations sociales" développé 
notamment par Serge Moscovici qui nOlls apprend que: 
L'intéret de la théorie d'une représentation, c'est effectivement sa capacité a 
expliquer le comportement social et les pratiques sociales, dans la mesure ou 
une représentation sociale est constituée d'un ensemble d'informations, de 
croyances, d'opinions et d'attitudes a propos d'un objet donné et d'une 
situation donnée5 
Sont également a prendre d'autres facteurs, tels que le sentiment de 
contróle sur sa propre vie ou a l'inverse le sentiment intériorisé que personne 
n'échappe a son destin, la relation médecin patient et son degré de confiance 
4 Les travaux illlportants d' Erving GOFFMAN dans "Asiles" et "Sligmale" parus en France aux 
éditions de Minuit cn 1975 et 1981, Illais surtout ccux d'Howard HUGUES sur I'hopital, "La 
/ramede /a I/égocia/iol/" parue chez L'Hanllatlan en 1998. 
5 "la prévention prilllairc", in Acles de /ajollmée dépar/emen/a/e defor/11alion sur/es nOllvelles 
loxicolI/al/ies, CRIPS PACA, Mutualité Alpcs Maritilllcs, Marseille, octobre 1998, pp. 72-78. 
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mutuelle, la dépression du patient qui reste le facteur prédictif de non-
observance le plus constant 
Un travail de clarification conceptuelle est nécessaire avant de connal-
tre les éléments de ceUe étude, les termes de "compliance" et "d'observance" 
utilisés dans le domaine médical ayant été contestés par les chercheurs en 
sciences sociales; ces derniers ont voulu rompre ainsi le stéréotype du mau-
vais patient qui ne veut pas ou ne peut pas se soumettre (comply) aux pres-
criptions médicales. Avec le tenne "d'adhésion", l'accent sera désonnais 
posé sur la négociation qui devra constituer la base de la relation thérapeuti-
que, "la soumission fait la place a une approbation rétléchie et le patient 
collabore activement a la prise de décision le concernant,,6. 
Il nous faut souligner que l'entourage du patient et les associations de 
luUe contre le sida peuvent apporter une contribution importante a 
l'amélioration7 de l'observance, tout en sachant que trouver le niveau 
d'intervention adéquat est une tache difficile; notre étude sur l'observance 
ten te de contribuer a cette dimension en mettant en relief les différents ni-
veaux d'interaction qui rentrent en ligne de compte dan s la gestion de cette 
douleur 
La parole des patients 
Directement liée a la problématique de l'observance, l'approche psy-
chosociologique, inaugurée par les travaux de Claudine Herzlich a démontré 
l'importance des processus de construction sociale des représentations dan s 
la formation et la conduite de soins. En tant que systeme d'interprétation qui 
régissent notre relation au monde et aux autres, orientant les conduites et les 
communications sociales8, les représentations sociales s'imposent comme un 
outil conceptuel tout a fait pertinent pour aborder des questions comme la 
relation thérapeutique, l'apprentissage de la maladie par le patient et son 
rapport aux traitements. 
La rencontre avec les personnes atteintes et l' analyse de leurs entre-
tiens pennettent de mettre en relief quelques idées-forces présentes dans 
l'ensemble des interviews: 
Toutes les personnes interrogées accordent une importance spéciale a la 
période précédant 1 'entrée dans le traitement, c 'est a dire une période que 
6 Richard SALICRU, "Compliance ou adhésion?", duns le JOl/l"llal dI/ sida, décembre 1997. 
N° l O, paris, Arcat-Sida, pp-18-20. 
7 Frédérie EDELMAN (sous la direction de), Di .. ele/s pOl/r comprelldre l'épidémie, dix allllées 
de lu/te avec Arca/-sida, le Monde éditions, 1996. 
8 Denise JODELET, "Représentations sociales, un domaine en expansion", in Les représellla-
tiOIlS sociales, PUF, Paris, 2cme édition 1997. 
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I'on pourrait qualitier «d'appropriation de la séropositivité», qui varie 
beaucoup d'un individu a l'autre. 
Cette période est vécue dans un grand isolement et le lien entre le dépis-
tage et la prise en charge thérapeutique semble avoir fait défaut; du point 
de vue de plusieurs soignants, cette période de reconstruction identitaire 
peut durer tres longtemps. 11 faut, a cette phase "que les patients soient in-
formés de la possibilité d'une aide psychothérapeutique, il faut impérati-
vement qu'il y ait une tres grande disponibilité des structures de soins et 
notamment du médecin référent qui doit rester celui autour duquel 
s'articulent les différentes compétences complémentaires,,9. Il s'agit de ne 
pas trop presser le patient, au risque de le mettre en situation de refus 
pendant longtemps. 
Une demande de prise en charge «personnalisée)) est fréquente chez ces 
patients. 
La plus grande crainte ne vient pas des effets secondaires mais de la peur 
de la «stigmatisatioJ1)). 
Le discours des praticiens 
La question de l'observance mobilise les praticiens, dans la mesure Olt 
le taux de réponsesau questionnaire proposé dans le cadre de cette étude 
dépasse les 50% et que 54 % des répondants sont des médecins et des pres-
cripteurs de multithérapies bien souvent. 
Les autres professions sont diversement représentées, avec une pré-
dominance de réponses venant du corps infinnier (taux de réponses de 18 %. 
Les autres professions sont représentés par les psychologues (8%), les assis-
tants sociaux et les travailleurs sociaux (respectivement 3%), les diététiciens 
(3%). 
Les résultats présentés ici de maniere synthétique sont le reflet 
d'analyses subjectives émises par les praticiens et les soignants. Il nous faut 
tenir compte de cette dimension dans la mesure Ol! les représentations sur la 
maladie, les traitements et l'observance ne reflétent pas nécessairement le 
point de vue des patients. 
Des raisons multifactorielIes 
Plusieurs raisons se dégagent de l'analyse quantitative et peuvent se 
résumer ainsi: 
9 Assertions recueillies au cours du travail de comité de pilotage par un des médecins hospitalicrs 
de la région. 
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Des raisons organiques liées au rapport du corps aux traitements: 
Les patients sautent une prise des traitements pour des raisons d'oubli (70 
% des réponses). 
Les traitements sont arretés de maniere ponctuelle et complete a cause des 
effets secondaires (taux a peu pres équivalent de 75 % dans les réponses 
des professionnels) et des modifications corporelles qui y sont associées 
(plus de 50 % des réponses pour les arrets complets. 
Les arrets ponctuels sont tres largement dus (taux de 75 %) aux contrain-
tes horaires par rapport aux repaso 
Des raisons liées au rapport a l'environnement: 
Les traitements posent surtout des contraintes dan s la vie sociale (taux 
de 95 % chez les arrets ponctuels et de 41 % en cas d'arrets complets); 
Les contraintes liées a la vie professionnelle sont beaucoup plus élevées 
(jusqu'a 10 fois plus) que les contraintes posées par l'entourage proche du 
patient. 
Les relations aux proches (conjoint, enfants et parenté) ne sont pas évo-
quées comme étant des raisons aux arrets ponctuels ou complets. 
En recoupant ces éléments avec les remarques énoncées par les pa-
tients eux-memes, nous pouvons admettre que c'est l'image sociale et les 
contraintes en dehors de la sphere privée qui posent le plus de contraintes a 
l' observance. 
Des raisons liées a l'image de soi et aux composantes d'ordre psycho-
logique: 
52 % des répondants pensent que la prise de traitement vient rappeler aux 
patients ce qu'ils essaient d'oublier; ce qui serait a l'origine des arrets 
ponctuels et complets; 
Pres de 50 % des réponses voient dans la lassitude les raisons d'arrets ou 
de suspension des traitements; 
Les autres raisons (détérioration de l'image de soi, pas de symptomatolo-
gie, non-reconnaissance d'un état de malade) sont évoquées dans des taux 
allant de 15 a 40 %, seraient a prendre comme raisons, mais dans une bien 
moins grande mesure. 
Ce qui nous invite a penser que la question de la non-observan ce re-
pose surtout sur la question de la temporalité et d'une inscription de la mala-
die dans un temps qui dure et qui s'allonge. Dit autrement, et bien que cela 
passe pour une évidente nouvelle, apparaissent bien dans cet aspect des simi-
litudes a d'autres pathologies de type chronique. A ce stade de notre analyse, 
il nous faut souligner que le probleme de l'observance thérapeutique traverse 
toutes les maladies chroniques, que c'est un probleme toujours complexe, 
peut etre tout particulierement dans la pathologie a VIR. Il pourra etre néces-
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saire de se référer a certains travaux et études qui ont par exemple beaucoup 
étudié cette dimension chronique chez les personnes atteintes de diabetelO; 
En nous référant aux recommandations portées par un des médecins 
hospitaliers de la région, il est souhaitable que "les patients puissent avoir un 
délai de temps entre la découverte de la séropositivité et la mise sous traite-
ment, de fayon a garantir son adhésion". 
Nous avons analysé dan s les deux premieres parties de l'étude que la 
non-observan ce renvoie: 
d'une part a une inscription dan s le temps et a une relation a I'objet médi-
camene l 
et d'autre part a une prise en compte des effets de la prise des traitements 
dans la vie professionnelle et la vie sociale; autrement dit, la non-
observance serait davantage due a des usages sociaux et publics de la 
prise de traitements que des usages privés; 
Par contre, les réponses des soignants confirment la croyance forte en 
I'efficacité des traitements (plus de 2-/3 des réponses). La non-observance, 
qu'elle soit ponctuelle ou plus définitive, n'empeche pas une croyance et une 
confiance importantes de la part des patients aux effets des traitements, ainsi 
qu 'une confiance tres importante et tres attendue de la part du prescripteur. 
La mise en place de dispositifs d'aide a I'observance: 
Dans la derniere partie de ceUe étude, nous avons observé que la mise 
en place ou le renforcement des dispositifs ou des programmes d'aide a 
I'observance s'appuient sur des valeurs et des principes, des modes 
d'organisation: 
L'éthique de la liberté est soulignée a plusieurs reprises, "liberté de ne pas 
se soigner», «respect de la liberté nécessaire a chacun» «le dispositif peut 
etre proposé, jamais imposé», «cad re doit etre non contraignant»; 
Dans l'accompagnement, c'est la prise en compte du rapport intime de 
chacun a sa maladie et au traitement qui est en jeu. 
10 A titre d'exemples, nous donnons quclques références: 
Jean-Pierre AS SAL «Traitement des maladies de longue durée: de la phase aigue au stade de la 
chronicité. Une autre gestion de la maladie, un autre processus de la prise en charge». In: EMe, 
Encyclopédie médico-chirurgicale thérapeutique, 1996; 25005-AI O, 18 p. 
René CHARBONNEY., «L'adhésion aux traitements; Quei défi du point de vue des médccins?» 
lnfothek, 1998; 5,4-29. 
Serge JACQUEMET «Maladies chroniques et enseignement thérapeutiquc des patients: un 
changement de role pour les soignants». Médecine et hygiene, 1997; vol 55, n° 2167,1254. 
Pi erre GROSS., «Education et stratégies comportementales dans les maladies chroniques», 
Bulletin d'éducation dupatient, 1995; vol 14, n04, 16-18. 
11 Nous nous référons ici aux hypotheses soutenues par Catherine BRETON, psychanalyste, 
travaux présentés a l' occasion du colloque «Observance et aspects psychologiques de la prise du 
médicamenb) qui a eu lieu le 19 novembre 1999 a Paris, et dont on trouvera une interview dan s 
le «Joumal du sida» nO 119, d'octobre-novembre 1999. 
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L'individualisation des pratiques (intervention singuliere, individualisée, 
qui doit s'adapter au mieux aux rythmes et aux besoins de chacun); 
"I'observance est l'un des problemes cié pour I'efficacité du traitement 
dans la durée. Les soignants doivent done le prendre en compte systéma-
tiquement derriere une grille d'analyse lors de la consultation ya travers 
les principaux problemes qui ont été soulevés. Il parait souhaitable de 
proposer un outil d'aide et de soutien au traitement personnalisé aux pa-
tients,,12. 
La souplesse, I'ouverture des dispositifs (en termes d'organisation interne 
et externe, en termes de pluridisciplinarité, en termes de médecine hospi-
taliere et de médecine de ville); 
L'importance d'une équipe pluridisciplinaire est énoncée chez la plupart 
des répondants (85 % des répondants), qui précise souvent la nécessité 
d'avoir dans cette équipe médecins, infirmieres, psychologue et diététi-
ciens ou nutritionnistes; rares sont les répondants qui évoquent le role des 
pharmaciens. Les travailleurs sociaux (assistantes sociales) sont un peu 
moins évoqués (20 % des réponses). 
Les avis sont partagés entre les partisans d'un dispositif en interne ou 
en externe (dans l'hopital ou en médecine de ville, voire au domicile du pa-
tient). Au sein des partisans d'un dispositif a l'intérieur de l'hopital, se dé-
nombre un certain nombre d'avis favorables a ce qu'il ait lieu au sein de 
l'hópital de jour. Le principe d'un suivi individualisé et régulier l'emporte 
tres largement dans les réponses; toutefois il est a noter que quelques person-
nes suggerent des rencontres collectives pour mieux informer les patients. 
L'amélioration du dispositif de soins nécessite, pour l'institution de 
santé, au moins quatre intervenants: le médecin, une infirmiere, un psycho-
thérapeute et une diététicienne. La difficulté est de savoir comment articuler 
ces différents intervenants. Les avis divergent dans cette étude quant au ni-
veau de délégation de prescription proposé par le prescripteur et quant aux 
possibilités pour le patient d'avoir a faire a un ou a tous ces intervenants en 
meme temps. 
En termes de modes d'organisation, et en nous rappelant que ce sont 
les éléments qui sont le plus contrastés, le dispositif doit etre régulier, mais le 
rythme va de propositions qui oscillent entre une aide achaque consultation 
hospitaliere, une fois ou deux fois par se maine, une journée par patient. 
Par contre, beaucoup de réponses insistent sur l'aide au moment des 
repas et sur l'aide nutritionnelle et sur les temps de rencontre entre interve-
nants. 
12 Propositions élaborées par une équipe hospitaliere de la région, ayant mis en place depuis 
quelque temps un dispositif d'aide a l'observance. 
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Dans les mois ou années a venir, il pourrait etre intéressant de travail-
ler dans le domaine de l' éducation du patient13 , question qlli pourrait trouver 
un écho assez large dans le domaine hospitalier et universitaire. 
En guise de conclusion 
A ce stade de notre analyse, il nous faut souligner que la question de 
I'observance thérapeutique traverse toutes les maladies chroniques, qu'elle 
reste un probleme complexe, en particlllier dans la pathologie a VIH. 11 serait 
sans doute nécessaire de travailler cette question de l'observance a travers 
des analyses et expériences acquises dans le domaine de dialyses ou du dia-
bete par exemple, qui sont des maladies chroniques mieux connues et obser-
vées depuis plus longtemps 
Ce que nous pouvons retirer de plus essentiel de cette étude néan-
moins est que l'observance aux traitements est moins de I'ordre du rationnel 
que du relationnel: la relation du patient au prescripteur, a d'autres interve-
nants médicaux ou aux professionnels de l'aide, I'appropriation de sa mala-
die, la relation a son environnement social sont les points forts a prendre en 
considération pour aider les personnes atteintes par le VIH a mieux se soi-
gner. Sans oublier le type de relation que le sujet atteint établit avec son corps 
et avec ce corps porteur du virus. 11 nous faut donc souligner que le malade a 
une relation intime a sa maladie, et que le véritable enjell d'lIn dispositif 
d'aide a l'observance dans le domaine de la pathologie a VIH est de concilier 
les intérets personnels des patients l4 et les intérets collectifs des soignants et 
des responsables de l'accompagnement. 
13 A titre d'exemplcs, nous pouvons citer les documents suivants: 
Éducalion pOllr la sallté des palients, dossier documentaire. Centre franyais de documentation en 
santé publique, Centre régional de ressources et de formation a I'éducation du patient, Van ves, 
CFES, 1999. 
- Revue Santé de I 'Homme, n0341, juin 1999, CFES 
- H.G GADAMER, Philosophie de la sanlé, Grasset, 1999. 
14 Selon une étude parue dan s le joumal de I'American Medical Association, I'échec des traite-
ments contre le virus du sida dépend en effet plus de I'irrégularité avec laquelle les patients 
suivcnt leurs traitements que de I'apparition des souches résistantes Uoumal Libération du 14 
janvier 200). 
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